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# Tous les associa&ons ou personnes
souhaitant soutenir la recherche dans les
maladies rares

# Après un état des lieux des besoins et
objecAfs de souAen à la recherche

# ProposiAon d’une feuille de route

# Accompagnement gratuit

# Former et informer sur la recherche et ses
défis dans les maladies rares

# Accompagner le développement d’une
poliAque de souAen à la recherche

POUR QUI ? COMMENTOBJECTIFS

Associa&on HPN France – Aplasie Médullaire
Notre AssociaAon, créée en 2004, récolte des fonds pour soutenir la recherche sur l’Hémoglobinurie ParoxysAque nocturne (HPN) et sur
l’Aplasie Médullaire Idiopathique (AMI) qui sont deux graves maladies rares du sang « cousines » et souvent concomitantes. Nous finançons des
bourses de recherche et des formaAons pour des jeunes médecins intéressés par ces sujets. Nous avons sollicité la FondaAon Maladies Rares
(FMR) afin de nous aider à trouver des lauréats qui auraient des projets suscepAbles de faire avancer les connaissances dans ces domaines
spécialisés et très parAculiers. Nous avons travaillé en étroite collaboraAon avec la FondaAon pour élaborer un Appel à Projet, pour le diffuser,
et pour faire évaluer, par un panel de spécialistes, les réponses qui ont été reçues. Finalement, nous avons pu a`ribuer une bourse de 10 000
euros à un médecin dont le projet, portant sur une opAmisaAon du traitement de l’HPN, a été retenu par notre AssociaAon après sa validaAon
par la FMR. Ensuite, la FMR a suivi pour nous le déroulement du projet de notre lauréat et nous a tenus informés de son avancement.
Nous avons beaucoup apprécié la qualité et la réacAvité de nos échanges avec la FMR durant toute la durée de ce processus, et nous l’en 
remercions très chaleureusement.

=> Un deuxième appel à projets conjoints a été lancé en 2020 et un troisième est envisagé pour 2021

ILS NOUS RECOMMANDENT
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# Iden9fica9on et lien aux experts
La Fonda@on, par sa connaissance des différents acteurs du
domaine, aide à la recherche de partenaires scien,fiques
pour le développement des projets associa@fs mais
également à la diffusion des ac,vités de l’associa@on
auprès de ces partenaires.
Quelques exemples :
- Recherche et connexion avec des experts en Sciences Humaines

et sociales pour VLM
- Mini symposium sur le Birk-Barel le 03 décembre 2021

# Forma9on et informa9on
La Fonda@on communique et diffuse de
l’informa@on sur la démarche scien@fique et
l’organisa@on de la recherche. Elle sensibilise aux
enjeux de la recherche dans les maladies rares et la
complexité du développement des médicaments.
Quelques exemples :
- RV web de l’Alliance « Lire un arIcle scienIfique » - 26

octobre 2021
- Refonte du « Guide de la recherche à desInaIon des

associaIons »

# Coordina9on, ges9on et valorisa9on
La Fonda@on coordonne les rela@ons avec les chercheurs et
aide au montage de projets de recherche dans le domaine
d’intérêt des associa@ons. Elle gère gracieusement des appels
à projets conjoints, facilite les rela@ons avec les chercheurs et
aide au suivi de l’avancée des réalisa@ons. Elle analyse et
vulgarise les résultats des recherches, elle apporte un sou@en
pour la valorisa@on des projets.
Les appels à projets conjoints 2021 : AMMi, APEHDia, ALBI…

http://www.fondation-maladiesrares.org/

